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Resumo

O ano de 2015 é critico para o alcance de
um mundo sem hanseniase. A Organizacao
das Nacoes Unidas (ONU) esta acordando
novas metas de desenvolvimento, a
Organizagao Mundial de Saude (OMS), uma
nova estratégia em relagao a hanseniase.
As fundagodes estao trabalhando cada

vez mais com outras Doencgas Tropicais
Negligenciadas (DTNs), com questées
importantes comuns também a hanseniase.
Inovagoes técnicas com grande potencial
para limitar a transmissao da doenca estao
sendo testadas.

Estamos determinados a deter a
diminuigao de investimentos e atengao
dados a hanseniase. Este ano, estamos
nos comprometendo com uma nova
estratégia focada em resultados, com
metas claras e indicadores. Conduziremos
mudancas internas por meio de uma
gestdo mais estratégica e novas formas de
colaboragdo. Aumentaremos a visibilidade
da hanseniase para obter os recursos e

a atengao necessarios para alcangar um
mundo sem hanseniase.

Rachana fez uma campanha bem-sucedida para obter
pensodes para pessoas atingidas pela hanseniase
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A ILEP ira reorganizar sua forma de colaboragéo. Realizaremos Até 2018 veremos progresso mensuravel feito

workshops para rever a forma de colaboragéo e de elaboragéo
de relatérios nos paises e em ambito regional. Organizaremos
uma Rede de Aprendizagem Programatica centrada no Comité
Técnico da ILEP, apoiada por um facilitador da ILEP lotado no
campo, com a inclusdo de partes interessadas importantes.
Vamos organizar uma Rede de Advocacia entre os membros da
ILEP, liderada pelo Diretor Executivo, com sede em Genebra,
para trabalhar em alvos importantes de advocacia e com
parceiros estratégicos. Apoiaremos essa advocacia com uma
Rede de Comunicagao que focara no Dia Mundial de Combate
a Hanseniase, e desenvolvera uma campanha mundial para
aumentar a visibilidade da doenga. Buscaremos a assessoria
de um painel de mulheres e homens atingidos pela hanseniase.

Mundo sem hanseniase

1 2 3
Interromper Prevenir i Eliminar
a transmissao | capacidades barreiras
da hanseniase devidas a a inclusao
hanseniase

4 Colaboragao

6 Visibilidade

Nossa visao Nossa missao

pelos governos em relagao a estas metas:

Interromper a transmissao da hanseniase —
por meio da detecgéo precoce com equidade para
e mulheres e criangas, reduzindo as incapacidades

desfigurantes em casos novos, aumentando a busca
ativa de casos, implementando o acompanhamento de
contatos e a quimioprofilaxia baseada em evidéncias
dos testes pilotos.

Prevenir incapacidades devidas a hanseniase —
prevenir novas incapacidades e a piora das
incapacidades existentes, quantificando a

K

dimenséao e a natureza da morbidade residual
apos a poliquimioterapia (PQT), abordando
necessidades nao atendidas.

Eliminar as barreiras a inclusdao de meninas e
meninos, mulheres e homens atingidos pela
hanseniase — por meio do apoio a associagoes fortes
de mulheres e homens atingidos por incapacidades,
inclusive as causadas pela hanseniase, lutando contra

K

leis e préticas discriminatdrias, respeitando seus
direitos, expandindo programas de inclusao, ajudando
pessoas atingidas pela hanseniase a fazerem valer
seus direitos.

Um mundo sem | Trabalhar juntos para interromper a transmissao da hanseniase
hanseniase. e prevenir incapacidades e estigma resultantes da hanseniase.

Antecedentes

Essa estratégia foi desenvolvida por meio de uma reunido orientada de dois dias da Diretora, duas rodadas de discussées
individuais com membros da Diretoria da ILEP e apresentagdes feitas aos membros. O potencial impacto da estratégia
sera avaliado em outubro de 2014 na Reunido de Colaboragao da ILEP, que sera aconselhada por pessoas atingidas pela
hanseniase. Os membros do corpo e do Comité Técnico da ILEP foram consultados em agosto de 2014. Mais de 60
entrevistas e reunides foram realizadas com partes interessadas — organizacdes de pessoas atingidas pela hanseniase,
OMS, Programa Global de Hanseniase, técnicos especialistas, Novartis, Fundagao Gates, coordenadores da ILEP nos
diversos paises, coordenadores nacionais de programas, ONGs ligadas a incapacidade e aliangas. Uma lista de todos os
consultados é apresentada na ultima pagina. Os seguintes temas surgiram:

Desafios externos

® Desde a campanha para eliminar a doenga, a situagao da
hanseniase se estagnou; o problema é visto como relativamente
pequeno, levando a um comprometimento politico reduzido,
baixa prioridade, e recursos escassos para lidar efetivamente
com a doenga (veja a Declaragédo de Bangkok, 2013).

® A defesa da priorizagao da hanseniase nao € bem feita, e
carece de evidéncias que comprovem o retorno do investimento
em interromper a transmissao da hanseniase.

® O numero de casos é subnotificado e a busca ativa de casos
cessou, apesar de estar sendo reiniciada em alguns paises.
Pode haver varios milhdes de casos novos nao detectados.

® Muitos casos novos de hanseniase ndo sao diagnosticados,
principalmente entre mulheres e criangas. A demora na
deteccgao esta gerando incapacidades evitaveis.

® A pesquisa tem sido subfinanciada; a hanseniase nao é vista
como uma area inovadora, ndo atrai muitos profissionais de
saude e as habilidades estdo desaparecendo.

Varios milhdes de pessoas completaram o tratamento, mas
precisam de manejo de reagdes, prevencao de incapacidades
e reabilitacdo. A prevencao de incapacidades eficaz € possivel,
mas a cobertura em relagao as pessoas afetadas € muito
baixa.

Criangas, mulheres e homens atingidos pela hanseniase séo
discriminados e, muito frequentemente, estigmatizados, tendo
seus direitos ignorados.

A falta de clareza em relagéo a lideranga na hanseniase (OMS/
ONGs/fundagdes) pode levar mensagens confusas para os
ministérios de saude. Algumas regides, como a africana, nao
recebem atencao e apoio suficientes.

A prestagao de servigos diretamente pelos membros da ILEP
pode levar os governos a ndo cumprirem suas obrigagoes.
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Oportunidades

® Dois possiveis fatores decisivos para interromper a transmissdo ® O aumento da visibilidade das DTNs apresenta oportunidades
da hanseniase — a quimioprofilaxia e uma vacina — podem, se para a colaboragéo em questdes comuns e em abordagens
forem bem sucedidos, aumentar a visibilidade da doenca e a baseadas em intervengéo.
atengao e recursos que ela recebe. ® A OMS esta elaborando uma nova Estratégia Global para a

® O conhecimento técnico especializado da ILEP é amplamente Hanseniase. Ela considera que as ONGs tém papel importante
valorizado e poderia ser aproveitado. Alguns Membros apoiam na prevengao em paises endémicos.

regides por meio da terceirizagao do conhecimento técnico

g ® Em alguns paises, associacdes de mulheres e homens
especializado.

atingidos pela hanseniase estéo crescendo em forca e
® A hanseniase poderia aprender com as inovagdes daqueles que influéncia.
trabalham com outras DTNs. Movimentos de outras DTNs
poderiam aprender com a abordagem holistica da ILEP e suas
tentativas importantes de incorporar os direitos e a voz das
pessoas atingidas pela hanseniase.

® Arecente Leprosy Research Initiative, junto com os bem
estabelecidos Leprosy Review e Infolep, representa um
mecanismo para o financiamento e a divulgagéo de

pesquisas.

® Ha os primeiros sinais de sucesso no reconhecimento das
incapacidades nas metas estratégicas de desenvolvimento da ONU.
A existéncia de uma coordenagdo em cada pais € algo realmente A ILEP precisa deixar de apenas receber relatérios, e passar
positivo, mas deve deixar de apenas informar resultados e a exigir resultados, por exemplo, estabelecendo, nos paises,
avangar para uma estratégia baseada em resultados. um sistema de relatério baseado em resultados.
O Comité Técnico da ILEP é de grande valor, mas esta A ILEP precisa liderar uma estratégia de advocacia baseada
pedindo evidéncias de que seus produtos estejam sendo em resultados e aumentar a visibilidade da hanseniase.
utilizados em momento oportuno e de maneira adequada. A Diretoria da ILEP pode ser mais estratégica, e se
ILEP é uma boa base para cooperagéo nacional com governos beneficiaria da assessoria de mulheres e homens atingidos
e ONGs, mas alguns paises precisam se reorientar para pela hanseniase.

estratégia e resultados. A ILEP precisa trabalhar mais de perto com a OMS,

A ILEP néo é suficientemente influente e precisa assumir a incluindo as pessoas que formulam as politicas e as regioes.
lideranca em estratégias e pesquisas em saude publica.

Os Membros da ILEP estao, cada vez mais, trabalhando

com outras DTNSs, e estdo tendo dificuldade em encontrar

financiamento para o trabalho com hanseniase.

Mapa da estratégia 2015-18: Como chegaremos la?

Metas Meta 1: Meta 2: Meta 3:
Interromper a transmissao Prevenir incapacidades Eliminar barreiras
da hanseniase devidas a hanseniase a inclusao
Objetivos Apoiar os governos na(o): Apoiar os governos na: Associagoes fortes de pessoas com
(O que temos que alcancar para  [lBECINER Il R EL EEG IRy — Abordagem da morbidade residual pés PQT ';;:lzpr? ::gzi?: & énclumdo aquelas afetadas
i foco em mulheres e criangas 5 ; :
LI crllar;]gas e I']omins . ¢ — Prevengo de incapacidades Acabar com préticas e leis discriminatérias,
Gl pe SR ERe) — Aumento da detecg&o — Abordagem das necessidades néo respeitar os direitos
— Implantagdo da quimioprofilaxia/vacina atendidas, incluindo a Reabilitagao Promover a incluséo — por meio do WASH
— Diminuigao do grau 2 de incapacidade Base_adﬂa na Comunidade e programas de (es?rateglas de acesso a agua, saneamento
subsisténcia e higiene), equipamentos assistivos, acesso
a servigos
. - .
Capacidade ( Pesquisas inovadoras e detecgao de ) Assegurar que a morbidade residual seja ( Desenvolver as capacidades das )
(Em que a ILEP e seus membros casos identificada e tratada organizagdes de pessoas com
precisam se aprimorar para Trabalhar com criancas, mulheres e Aprimorar programas para abordar incapacidades, incluindo as atingidas pela
prestar servigos aos nossos homens atingidos pela hanseniase necessidades n&o atendidas hanseniase
beneficiarios?) Aumentar as habilidades diagnésticas Programa estratégico forte Parcerias fortes para advocacia
dos profissionais de satide estratégica
Programas de inclusao
. J (. J
. - .
Aprendizado e inovagéo ( Desenvolver uma rede inovadora de ) Colaboragao e parcerias baseadas (Advocacia )
(Onde a IL_EP precisa i_nvestir aprendizado em resultados Desenvolvimento de capacidades
para atingir a exceléncia?) Programas de inclus&o
|\ J L J
Organizagio Meta 4: Meta 5: Meta 6:
(Como a ILEP mudara para Desenvolver colaboragao Promover mudanga Aumentar a visibilidade
assegurar que tenhamos as — Rede de Advocacia e de Comunicag&o estratégica por meio de um — Elaborar argumentagéo
habilidades e os recursos — Rede de Colaboragéo Técnica novo sistema de gestéo — Campanha anual
certos, no lugar certo, no — Desenvolver sistemas de colaboragéo — Campanha Mundial de Hanseniase

momento certo para oferecer?) baseada em resultados nos paises 2018-2020
— Conscientizar os profissionais de satde
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Metas e indicadores

v A ILEP contribuira com as metas e indicadores por
meio de parcerias sélidas.

v Nem todos os Membros trabalhardo com todas as
metas. O Coordenador da ILEP em cada pais avaliara
as metas e acbes mais apropriadas para aquele pais.

v “Paises” se referem aqueles paises onde a ILEP esta
trabalhando.

v Foco em indicadores baseados em resultados
mostrara se teoria de mudanca da ILEP é viavel, e se
estamos alocando recursos no lugar certo. Teremos
uma revisdo anual ampla da estratégia.

Mundo sem hanseniase

1 2 3
Interromper Prevenir i Eliminar
a transmissao || capacidades barreiras
da hanseniase devidas a a inclusao
hanseniase

4 Colaboragao

6 Visibilidade

Processo para o desenvolvimento de metas externas

Os indicadores preliminares abaixo foram desenvolvidos a partir
de uma consulta aos Membros da ILEP e ao Comité Técnico da
ILEP. Na reunido de outubro de 2014, a Diretoria da ILEP
concordou com o seguinte processo para finalizar as metas.

Em 2015 a ILEP acompanhara o desenvolvimento da Estratégia
Global para a Hanseniase 2016-2020 da OMS para assegurar

Indicadores preliminares para as
metas externas
1. INTERROMPER A TRANSMISSAO DA HANSENIASE
— % de paises com aumento nos niveis de detecgéo
— % de paises onde a quimioprofilaxia foi implantada
— % de paises com programas conjuntos com outras DTNs

— Nivel de investimento da ILEP em pesquisa na
hanseniase

— Ndmero de paises onde a tendéncia do grau 2 de
incapacidade em casos novos é decrescente

— Numero de paises que apresentam dados sobre o % de
contatos examinados

— Numero de paises onde a taxa de Grau 2 de
Incapacidade entre homens e mulheres é igual

— Numero de paises onde a taxa especifica de hanseniase
em criangas por 100.000 habitantes esta diminuindo

2. PREVENIR INCAPACIDADES DEVIDAS A HANSENIASE

— Numero de paises onde dados sobre morbidade residual
estdo disponiveis

— % de paises onde ha aumento de pessoas em
programas de autocuidado

— % de paises onde o escore OMP (olho-m&o-pé) é
avaliado na alta do tratamento

3. ELIMINAR BARREIRAS A INCLUSAO

— % de paises onde ha evidéncia de que as pessoas com
incapacidades relacionadas a hanseniase sao incluidas
em programas de Reabilitagdo Baseada na Comunidade
(RBC), incluséo e de subsisténcia

que nossas metas externas estejam alinhadas. Realizaremos
workshops em pelo menos quatro paises para rever o modelo
de colaboragéo, relatérios e indicadores da ILEP. As metas
externas e indicadores revisados, que estiverem alinhados com
os da OMS e forem viaveis em paises onde existam programas,
serdo revistos pelo Comité Técnico da ILEP e apresentados a
Assembleia de Membros para decisao final em outubro de 2015.

— % de paises com organizagdes de pessoas atingidas
pela hanseniase

— % de paises com organizagdes de pessoas com
deficiéncias nas quais pessoas com hanseniase sejam
ativas

— % de paises onde os membros da ILEP apoiam
organizagoes de pessoas atingidas pela hanseniase em
suas atividades, inclusive a advocacia

— % de paises onde a advocacia feita pelas organizagbes
de pessoas atingidas pela hanseniase ou de pessoas
com deficiéncias produza politicas alinhadas com as
Diretrizes das Nagoes Unidas para Eliminagdo da
Discriminagao contra pessoas atingidas pela hanseniase
e suas familias

Indicadores para metas
organizacionais

4. COLABORAGAO

— % de colaboragbes com paises que mostram progresso
em indicadores das metas 1 a 3

— Numero de programas e de iniciativas de advocacia
compartilhadas nas regioes

5. GESTAO

— % de Membros que avaliam o valor agregado da ILEP
como elevado

6. VISIBILIDADE
— % das metas de campanha alcangadas

"Isso poderia ser medido pela média mével de 10 anos. A ILEP também deveria trabalhar com
a OMS nos niveis mundial, regional e dos paises para melhorar a qualidade dos dados.
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ANEXO 1:
Plano de Acao para 2015

Rede de Advocacia - liderada pelo diretor executivo

+ |dentificar alvos para advocacia e acordar estratégia

+ Acordar a argumentacao a ser usada para buscar apoio para
a hanseniase

+ Influenciar a estratégia global da OMS para a hanseniase,

e abrir espacgos para que todos que trabalham com a

hanseniase possam colaborar com metas comuns

Estabelecer parceria para advocacia, e aumentar a visibilidade

da hanseniase nas DTNs

Estabelecer fundamentos para a campanha de advocacia

de 2015

+ Apoiar a inclusao das incapacidades e DTNs nas Metas de
Desenvolvimento Sustentavel das Nagdes Unidas

Rede Técnica e de Colaboracgao

 Realizar 4 workshops orientados, no campo, sobre a
colaboragé@o com os paises e os relatorios de resultados

+ Organizar uma Rede de Aprendizagem da ILEP e o sistema
de distribuicdo de informagdes técnicas

 Propor um sistema de aprendizagem entre pares dentro da ILEP

- ldentificar oportunidades regionais para trabalhar com a OMS

Rede de Comunicagao

+ |dentificar estratégias de comunicagéo, metas globais e
mensagens chaves

+ Apoiar os membros no Dia Mundial de Combate a Hanseniase

- Estabelecer fundamentos para a campanha de 2018

+ Acordar o tom e a abordagem da marca

* Revisar o website

Gestao

+ Assembleia de membros acorda termos de referéncia para o
painel consultivo de mulheres e homens atingidos pela
hanseniase

+ Criar o painel consultivo

+ Criar a diretoria executiva

+ Designar o diretor executivo, e criar uma representagao em
Genebra e em um dos paises do campo

ANEXO 2:
Orcamento para 2015

Orgcamento 2015 e 2016 acordado na reunido da Diretoria de
outubro de 2014 (em libras esterlinas)

Orgamento
Itens do Orcamento transicdao | Orcamento
orcamento 2014 2015 2016
Entradas
G0 6o 306,556 317,688 322,386
membros
Qutras entradas 2,000 2,000 2,000
Da reserva 10,000 64,373 0
Total entradas 318,556 384,061 324,386
Despesas
Pessoal 303,591 226,900 233,950
VIEGETE, CE2REECEE 21,970 33,040 33,040
e reunides
Prédio 37,400 18,356 13,296
Escritorio 10,950 6,842 3,800
Materiais de
advocacia e 0 24,000 27,500
comunicagao
IPIEEE0E 3,200 1,200 1,200
otocopias
Servigos 20,650 22,350 10,600
Cumae 2,000 2,000 1,000
depreciagao
Realocacao 5,000
Custos de transigao 44,373

Total despesas 399,761 384,061 324,386

Saldo (déficit) (81,205)

ANEXO 3: Plano de Acao para 2015-2018

METAS EXTERNAS, OBJETIVOS E PLANO DE AGAO 2015-2018 (Versio preliminar para discussio com o Comité
Técnico da ILEP, Coordenadores da ILEP nos paises, e para ser modificada a luz da nova Estratégia Global da Hanseniase)

META 1. INTERROMPER A TRANSMISSAO DA
HANSENIASE

Objetivo A. Deteccgao precoce da hanseniase com o foco
em equidade para mulheres e criangas

Niveis aumentados de detecgcdo em todos os paises onde a ILEP atua,
taxas de grau 2 de incapacidade iguais para homens e mulheres,
disponibilidade de dados de 100% dos contatos examinados, numero de
paises onde a taxa de hanseniase em criangas por 100.000 habitantes
esta diminuindo

Em nivel mundial Fazer advocacia para que a questao de género faga parte
da estratégia global da OMS em relacéo a detecgdo (Diretor executivo da
ILEP, Comité Técnico da ILEP, Facilitador Técnico e de Colaboragéo)

Em nivel regional Revisar a aprendizagem programatica e compartilhar
a analise do equilibrio entre géneros e demora em detecgdo nas
reunides regionais da OMS. Fazer advocacia junto aos 16 paises com
maiores incidéncias de casos novos (Diretor executivo da ILEP, Comité
Técnico da ILEP, Infolep, Facilitador Técnico e de Colaboragéo e
coordenadores da ILEP nos paises)

Em nivel nacional nos 16 paises com maiores incidéncias Fazer
advocacia e aprendizagem programatica para apoiar os programas
nacionais na implementacéo de boas praticas em detecgéo precoce
com foco em criangas e mulheres (Coordenadores da ILEP nos paises)
Estabelecer parcerias com pessoas atingidas pela hanseniase para
melhorar a detecgao efetiva.

Objetivo B. Aumentar os niveis de detecgao

Busca ativa de casos reiniciada, incidéncia informada corretamente
na Carga Global da Doenca

Reduzir percentual de casos com grau 2 de incapacidade entre os
casos novos

Em nivel mundial Assegurar o investimento no fornecimento de
medicacédo (Membros e Diretor Executivo da ILEP) Fazer advocacia
para que a informagao sobre niveis mundiais de deteccao seja
precisa, e colocar a hanseniase entre as DTNs como um problema
que merece mais atengéo e investimento (Comité Técnico da ILEP,
Infolep, Diretor Executivo da ILEP)

Em nivel regional Fazer advocacia em prol do aumento de esforgos
para a detecgéo, produzir relatérios regionais e compartilhar
aprendizagem programatica nas reunides regionais da OMS (Facilitador
Técnico e de Colaboragdo e Coordenadores da ILEP nos paises)

Em nivel nacional Fazer advocacia em prol do aumento de
trabalho na deteccéo, produzir relatério nacional e aprendizagem
programatica para apoiar o trabalho conjunto de detecgéo com
programas de outras DTNs. Desenvolver formas inovadoras de
diagnéstico de pacientes na comunidade, conscientizar os
profissionais de saude em paises altamente endémicos.

Estabelecer parcerias com pessoas atingidas pela hanseniase
(Coordenadores da ILEP nos paises)
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Objetivo C. Implantar o acompanhamento de contatos
e a quimioprofilaxia
Testes implantados até 2020, pesquisa para identificar os esquemas

mais eficazes, investimento assegurado de aproximadamente US$2
milhGées por ano durante 10 anos

Em nivel mundial Aprendizagem programatica por meio da
distribuicdo dos resultados de seis paises pilotos (Comité Técnico

da ILEP, Rede de Comunicagéo da ILEP, Infolep). |dentificar
doadores para investir em esquemas eficazes, quimioprofilaxia e
vacinas que passem os testes (Membros da ILEP, Leprosy Research
Initiative). Fazer advocacia em prol da realizagdo de pesquisa para
identificar os esquemas mais eficazes para a implantagédo da vacina
e a implantagdo completa da quimioprofilaxia na Estratégia Global
da Hanseniase da OMS (Comité Técnico da ILEP, Diretor Executivo
da ILEP)

Em nivel regional Compartilhar aprendizagem programatica sobre
busca ativa de contatos, vacinas e quimioprofilaxia (Facilitador Técnico
e de Colaboragéo)

Em nivel nacional Apoiar aprendizagem programatica nacional sobre
busca ativa de contatos, implantagdo de quimioprofilaxia e vacinas.
Estabelecer parcerias com programas de outras DTNs relevantes onde
possivel (Coordenadores da ILEP nos paises)

Objetivo D. Fundo de pesquisa para pesquisas inovadoras
em hanseniase

Fundo de pesquisa de US$10 milhées por ano

Em nivel mundial Elaborar uma justificativa econémica para o
investimento na pesquisa em hanseniase (Comité Técnico da ILEP,
Diretor Executivo da ILEP, Rede de Comunicagéao da ILEP).
Encomendar a realizagdo de pesquisas inovadoras em hanseniase
(Comité Técnico da ILEP, Leprosy Research Initiative, Membros)

META 2. PREVENIR INCAPACIDADES CAUSADAS PELA HANSENIASE

Objetivo A. Quantificar a dimensao e natureza das
incapacidades residuais e as agées necessarias no
diagnostico apés a PQT

Dados de morbidade residual disponiveis em todos os paises onde a
ILEP atua, informados corretamente em Anos de Vida Perdidos
Ajustados por Incapacidade, escore olho-mao-pé registrado na alta do

tratamento, aumento do numero de pessoas em programas de
autocuidado.

Em nivel mundial Fazer advocacia em prol do acesso a dados de
morbidade da OMS, estimar morbidade para cada pais (Comité Técnico
da ILPE, Diretor Executivo da ILEP). Estabelecer parcerias com
associacoes de pessoas atingidas pela hanseniase (Diretor Executivo
da ILEP). Identificar tratamentos para dor neuropatica. Apoiar redes
mundiais de pesquisa sobre reagdes.

Em nivel regional Fazer advocacia para que dados de morbidade
sejam analisados em reunides regionais (Facilitador Técnico e de
Colaboragéao)

Em nivel nacional Apoiar o Programa Nacional para assegurar que o
dano neural seja reconhecido, a inflamagéo seja tratada, corticoides
estejam disponiveis nas unidades de saude e informacao sobre reagbes
esteja disponivel para pacientes. Usar educacao em saude para
aumentar o nimero de pacientes praticando autocuidados
(Coordenadores da ILEP nos paises)

Objetivo B. Abordar necessidades nao atendidas

Necessidades ndo atendidas identificadas e incorporadas as agendas
das DTNSs, programas inovadores de RBC e de subsisténcia
implantados

Em nivel mundial Estabelecer parcerias com outras DTNs para
identificar necessidades ndo atendidas comuns. Comunicar, através de
uma campanha anual, e depois global, para que os Membros da ILEP
assegurem investimento de doadores em programas para pessoas
atingidas pela hanseniase (Diretor executivo da ILEP, Rede de
Comunicagdo, Membros)

Em nivel nacional Apoiar o mapeamento das necessidades néo
atendidas. |dentificar programas e parcerias com organizagoes de
deficiéncias para abordar as necessidades nao atendidas. Assegurar
apoio governamental para investimento em programas de subsisténcia e
RBC. Estabelecer parcerias, de acordo com um programa, com
organizagdes de pessoas atingidas pela hanseniase e com outras
organizacdes de DTNs para encontrar novas solucdes e ampliar
programas de qualidade existentes (Coordenadores da ILEP nos paises)

Objetivo C. Pesquisa

Fundo para pesquisas inovadoras em prevengéo de reagées e
incapacidades

Ter como meta £10 milhbes adicionais ao longo de quatro anos

OBJETIVO 3. ELIMINIAR BARREIRAS A INCLUSAO

Objetivo A. Apoiar associagées de meninas e meninos,
mulheres e homens atingidos pela hanseniase para fazer
cumprir seus direitos

Associagbes fortes de pessoas atingidas pela hanseniase influenciando
politicas e praticas em todos os paises onde a ILEP esta presente,
organizagbes de pessoas com deficiéncias onde pessoas atingidas pela
hanseniase sejam ativas

Em nivel mundial Abrir espagos no debate das politicas para
organizacgdes de pessoas com deficiéncias, incluindo as pessoas
atingidas pela hanseniase (Diretor Executivo da ILEP, Rede de
Comunicagdo, Membros)

Em nivel regional Abrir espaco para organizagdes de pessoas com
deficiéncias, incluindo pessoas atingidas pela hanseniase em féruns
regionais de hanseniase e de incapacidade

Em nivel nacional Apoiar o fortalecimento da capacidade das
associagdes de pessoas com deficiéncias, incluindo mulheres e homens
atingidos pela hanseniase

Objetivo B. Acabar com leis e praticas discriminatoérias

Incluséo social de criangas, mulheres e homens atingidos pela
hanseniase

Em nivel mundial Fazer advocacia, com organizagdes de pessoas com
deficiéncias, para que mulheres, criangas e homens atingidos pela
hanseniase sejam incluidos em relatérios enviados ao Comité dos
Direitos das Pessoas com Deficiéncias e sejam orientados por ele. Fazer
advocacia para que a eliminagao de barreiras a inclusdo seja incorporada
ao trabalho dos programas de DTNs. Fazer advocacia para que a questao

das barreiras a inclusdo seja incluida nas reunides regionais da OMS.
Compartilhar aprendizagem programatica sobre superacéo do estigma e
da excluséo (Facilitador Técnico e de Colaboragédo). Usar o Dia Mundial
de Combate a Hanseniase para combater, com criangas, mulheres e
homens atingidos pela hanseniase, leis e praticas discriminatorias (Rede
de Comunicag&o)

Em nivel nacional Fazer advocacia em prol da eliminagao de barreiras a
inclusdo como parte de cada programa nacional. Aprendizagem
programatica conjunta com organizagdes de pessoas com deficiéncias e
outras DTNs. Usar o Dia Internacional de Combate a Hanseniase para
combater, com criangas, mulheres e homens atingidos pela hanseniase,
leis e praticas discriminatorias. Estabelecer parcerias, de acordo com um
programa, com organizagdes de pessoas atingidas pela hanseniase e
organizagdes de outras DTNs para encontrar, e compartilhar solugbes e
comunicar para superar o estigma. (Coordenador da ILEP nos paises)

Objetivo C

Ampliar programas para ajudar na incluséo, por exemplo, agua e
saneamento acessiveis, equipamentos assistivos, acesso a escolas,
servigos e protegdo social. Meninas e meninos, mulheres e homens com
incapacidades relacionadas a hanseniase incluidos em programas de
Reabilitacdo Baseada na Comunidade, incluséo e subsisténcia.

Em nivel regional Comparar e compartilhar boas praticas (Facilitador
Técnico e de Colaboragédo)

Em nivel nacional Trabalhar com meninos e meninas, mulheres e
homens atingidos e instituicdes responsaveis para incluir pessoas com
deficiéncias, e aquelas atingidas pela hanseniase, na saude e na
assisténcia social.
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METAS ORGANIZACIONAIS
META 4. DESENVOLVER COLABORAGAO

Objetivo A. Desenvolver uma Rede Técnica e de
Colaboracao

Aprendizagem técnica e programatica compartilhada, resultando em
inovagdo e programacgéo aprimorada.

Na ILEP Os membros esclarecem papéis, responsabilidades e produtos
das iniciativas dos membros da ILEP — coordenadores da ILEP nos paises,
Comité Técnico da ILEP, Grupos Temporarios de Especialistas, Infolep,
Leprosy Review, site da ILEP, Leprosy Research Initiative. Estimular
colaboragao na identificagdo de oportunidades de financiamento e de
aplicagdes conjuntas. Organizar um sistema de aprendizagem entre pares
(Comité Técnico da ILEP, Facilitador Técnico e de Colaboragéo, Infolep)

Externamente |dentificar oportunidades importantes de aprendizagem
programatica e colaboragéo com Programas Nacionais, Programa Global
da Hanseniase, Escritérios Regionais da OMS, outros grupos trabalhando
no campo das DTNs e deficiéncias e com pessoas atingidas pela
hanseniase. Identificar os pontos de contato chaves e compartilhar
aprendizado sistematicamente (Comité Técnico da ILEP, Facilitador
Técnico e de Colaboragdo e Coordenadores da ILEP nos paises)

Estratégias e alvos de advocacia identificados para alcangar as Metas 1 a 3

Na ILEP Membros organizam uma Rede de Advocacia com sistemas
para o compartilhamento de informagoes e identificagéo dos responsaveis
pela articulagdo permanente com os principais parceiros e alvos (Diretor
Executivo da ILEP, Diretores Executivos dos Membros da ILEP)

Fora da ILEP Identificar oportunidades, de valor agregado claro, para
advocacia conjunta com outras organizacgdes ativas nas DTNs, nas
deficiéncias e no desenvolvimento para fazer advocacia em prol das
metas 1 a 3 (Diretor Executivo da ILEP, Comité Técnico da ILEP,
Diretores Executivos dos Membros da ILEP)

Cooperacéo estratégica nos paises baseada em resultados

Realizar workshops em paises pilotos para identificar e implantar formas
efetivas de se trabalhar para alcancar as metas 1 a 3 e elaborar
relatérios. Revisar os relatorios financeiros nos paises. Identificar como
apoiar a implementagéo da Declaragéo de Bangkok e da Estratégia da
OMS para a Hanseniase por meio do compartilhamento de
conhecimento técnico especializado, resultados e objetivos (Facilitador
Técnico e de Colaboragdo e Coordenadores da ILEP nos paises, Diretor
de Programas dos membros da ILEP)

oMs
PGH

Regi[—,eyy

f ILEP, CTI
Infolep, LRI,
Lep Review

// Nippon
Novartis
Académicos

CcDD, \
DTNs, Pessoas
| atingidas pela
hanseniase

\

Coordenadores
| dalLEP nos
\ paises
\  Programas
nacionais

Objetivo D. Desenvolver e manter parcerias
Parcerias desenvolvidas para alcancar as metas 1 a 3

Partes Interessadas Convocar, conjuntamente, uma reunido das partes
interessadas para desenvolver colaboracao em relagéo a abordagens da
hanseniase e para aumentar a visibilidade da doenca.

OMS Um acordo oficial de relagbes com a OMS leva a uma cooperagao
intensificada, contribuices para a estratégia, e apoio da ILEP. Membros da
ILEP contribuem com as reunides regionais, com evidéncia de boa
coordenagdo com programas hacionais, € com evidéncia do estimulo da
ILEP ao aprendizado entre programas nacionais (Diretor Executivo da ILEP,
Facilitador Técnico e de Colaboragdo, Comité Técnico da ILEP)

Pessoas atingidas pela hanseniase IMembros da ILEP colaboram em
paises e regides para fortalecer a capacidade de organizagdes de meninos
e meninas, mulheres e homens atingidos pela hanseniase, para integrar a
hanseniase e as deficiéncias em programas de desenvolvimento, e para
trazer as vozes das pessoas atingidas pela hanseniase a féruns mundiais
de politicas. Membros da ILEP colaboram com criangas, mulheres e
homens atingidos pela hanseniase para assegurar que seus direitos sejam
respeitados em programas (Diretor executivo da ILEP, Facilitador Técnico e
de Redes de Colaboragdo, Comité Técnico da ILEP).

Doencas Tropicais Negligenciadas Identificar parceiros chaves que
trabalhem com outras DTNs, desenvolver agdes conjuntas onde ha valor
agregado claro e aprendizado, identificar responsaveis por essas parcerias
(Diretor executivo da ILEP, Facilitador Técnico e de Colaboragao, e Comité
Técnico da ILEP).

META 5. GESTAO

Conduzir uma mudancga estratégica por meio de um
novo sistema de gestao.

Objetivo A. Assembleia dos membros foca em estratégia e resultados
Agendas da Assembleia dos Membros reformulada

Assembleia de membros acorda estratégia, orgamento, mudangas no
estatuto e descricdo de funcdes do diretor executivo, e elege a Diretoria
Executiva para supervisionar a implementagao.

Objetivo B. A diretoria é assessorada por pessoas atingidas pela
hanseniase

Organizar um comité consultivo de pessoas atingidas pela hanseniase
e destacar seu impacto nas politicas e praticas da ILEP.

META 6. ORGANIZAGAO - VISIBILIDADE

Aumentar a visibilidade ampliar o apoio em prol de um
mundo sem hanseniase

Os sistemas de salde aumentam a atengdo a hanseniase, recursos
necessarios estao disponiveis e habilidades dos profissionais de saude
desenvolvidas

Objetivo A. Elaborar argumentacao

Elaborar argumentagéo que justifique o aumento de atencdo as DTNs
nas metas de desenvolvimento p6s-2015 das Nagdes Unidas,
hanseniase incluida na elaboracéo de politicas para as DTNs e entre
atores de desenvolvimento (Diretor Executivo).

Objetivo B. Investir em parcerias para a hanseniase

Convocar uma conferéncia das partes interessadas com parceiros
chaves para identificar como aumentar a visibilidade da doenca.

Objetivo C. Tornar a marca da ILEP mais clara
Acordar mensagens chaves da ILEP, revisar o objetivo e a aparéncia do
website e link com a Infolep.

Objetivo D. Implantar campanha de hanseniase
Organizar uma rede de comunicacao, identificar alvos e mensagens chaves.

Colaboragao experimental em uma campanha chave no Dia Mundial de
Combate a Hanseniase em 2016 e 2017 com o objetivo de conscientizar
os profissionais de saude e comunidade, e obter o apoio dos responsaveis
pela elaboracao de politicas

Implantar uma campanha mundial em 2018 (Diretor Executivo e gerente

de comunicag&o)
Assembleia
de Membros

17

Diretoria Executiva

p .
Painel consultivo de

mulherese homens atingidos Comité Técnico

pela hanseniase ColLEE
Diretor
Executivo
Rede de
> Advocacia 4
v - Genebra ~ v
Facilitador " Facilitador da
Técnico e de Rede de
Colaboragéo Comunicagdo
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ILEP

SOBRE A |LEP Federagéo Internacional de Associagcbes de Combate a Hanseniase

* A hanseniase tem cura e a ILEP esta trabalhando por um

A ILEP esta trabalhando em 63 paises

mundo sem hanseniase.

Somos uma federag&o de 14 organizagdes ndo governamentais
internacionais. Apoiamos uma comissao técnica de especialistas
mundiais em hanseniase. Os membros coordenam seu trabalho
em 63 paises, onde investem cerca de US$60 milhdes em 700
projetos e mais de £1 milh&o por ano em pesquisas em hanseniase.

Juntos estamos interrompendo a transmissao da hanseniase.
A cada dois minutos uma pessoa é diagnosticada e inicia o
tratamento de hanseniase.

Juntos estamos prevenindo incapacidades devidas a
hanseniase. Milhées de pessoas em todo o mundo ainda estéo
incapacitadas pela hanseniase, que, se néo tratada, causa dano
neural e deformidades na face e nos membros; a falta de
sensibilidade pode levar a lesGes e a cegueira.

Juntos estamos combatendo o estigma associado a hanseniase,
que pode levar pessoas atingidas pela hanseniase e suas
familias a serem rejeitadas e excluidas da vida diaria, tendo
seus direitos ignorados.

i ey

* Os membros trabalham com meninas e meninos, mulheres e

homens atingidos pela hanseniase, com ministérios de saude e
com a Organizacdo Mundial de Saude; com a Novartis, que
fornece as drogas anti-hansénicas gratuitamente; A Nippon
Foundation e outros trusts filantropicos; com ONGs e governos
e com o apoio de cerca de 500.000 doadores individuais.

A ILEP foi fundada em 1966. Seus membros s@o: American Leprosy
Missions (USA) http://www.leprosy.ora/, Associazione ltaliana Amici di
Raoul Follereau (ltaly) http://english.aifo.it/, Austrian Leprosy Relief
Association (Austria) http://www.aussaetzigen-hilfswerk.at/, Damien
Foundation Belgium (Belgium) http://www.damienfoundation.org/,
Deutsche Lepra-und Tuberkulosehilfe (Germany) http://www.dahw.de/,
FAIRMED (Switzerland) http://www.fairmed.ch/, Fondation Raoul Follereau
(France) http://www.raoul-follereau.org/, Fontilles (Spain) http://www.
fontilles.org/, Lepra (UK) http://www.lepra.org.uk/, Mdos Unidas P. Dami&o
— Portugal (Portugal) http://www.maos-unidas.pt/, Netherlands Leprosy
Relief (Netherlands) http://www.leprastichting.nl/, Sasakawa Memorial
Health Foundation (Japan) http://www.smhf.or.jp/e/, Secours aux Lépreux
— Leprosy Relief Canada (Canada) http://www.slc-Ir.ca/en/ and The
Leprosy Mission International (UK) http://www.leprosymission.org/.

Os paises onde os membros da ILEP atuam
estao destacados na cor laranja: Afeganistao,
Africa do Sul, Angola, Bangladesh, Bolivia,
Brasil, Burkina Faso, Burundi, Camardes,
Camboja, Chade, China, Coldmbia, Comores,
Costa do Marfim, Egito, Equador, Espanha,
Etiépia, Filipinas, Gabdo, Gana, Guiné,
Guiné-Bissau, Haiti, Iémen, india, Indonésia,
Laos, Libéria, Madagascar, Mali, Mauritania,
Mogambique, Mongdlia, Marrocos, Mianmar,
Nepal, Nicaragua, Niger, Nigéria, Papua-Nova
Guiné, Paquistéo, Paraguai, Peru, Quénia,
Ruanda, Republica Centro-Africana, R.D.
Congo, Republica Dominicana, Republica

. Unida da Tanzania, Senegal, Serra Leoa,

Lista de pessoas
consultadas

Sr. Bill Simmons, Presidente & Diretor Executivo da ALM,

membro da Diretoria da ILEP

Sr. Jose Manikkathan Varghese, Representante da AIFO na

India

Sr. Matthias Wittrock, Diretor Administrativo, ALRA, membro

da Diretoria da ILEP

« Sr. Burkhard Kémm, Diretor Executivo da DAHW, membro
da Diretoria da ILEP

- Sr. Koen van den Abeele, Diretor Executivo da DFB,

membro da Diretoria da ILEP

Sr. René Staheli, Diretor da FAIRMED, Presidente da ILEP

Sr. Michel Récipon, Presidente da FRF, membro da

Diretoria da ILEP

Sr. José Manuel Amoros, Fontilles Gerente Geral, membro

da Diretoria da ILEP

Sra. Sarah Nancollas, Diretora Executiva da Lepra, membro

da Diretoria da ILEP

« Sr. Jan van Berkel, Diretor Executivo da NLR, membro da
Diretoria da ILEP

- Sra. Maryse Legault, Diretora, membro da Diretoria da ILEP

« Prof. Etsuko Kita, Presidente do Conselho, SMHF, membro

da Diretoria da ILEP

Dr. Piet Both, Conselheiro para o Diretor Geral, TLMI

Sra. Hiroe Soyagimi, Membro, Conselho Diretor, Programas

Internacionais, SMHF

+ Nao Hoshino, Chefe de Equipe do Programa de

Hanseniase, SMHF

Sr. Geoff Warne, Diretor Geral da TLMI, membro da

Diretoria da ILEP

Sr. Maurizio Maldini, Diretor, AIFO

Francesca Ortali, Gerente de Projetos, AIFO

Dr. Giovanni Gazzoli, Departamento de Projetos, AIFO

Dr. Antonio Giovanni Farris, AIFO, prestes a se tornar um

membro da Diretoria da ILEP

Sr. Platini, membro da Diretoria da AIFO

WWW.ILEP.ORG.UK

Prof. Cairns Smith, Professor Emeritus Public Health,
Universidade de Aberdeen, Presidente do Comité Técnico
da ILEP

Dr. Paul Saunderson, Diretor Médico da ALM, Editor da
Leprosy Review

Dr. Marcus Virmond, Presidente da Associagao
Internacional de Hanseniase

Sra. Sarah Hull, Coordenadora IDDC

Dr. Mohammed Aleem Arrif, Dire’tor Executivo da Fundagéo
NLR, Coordenador da ILEP na India

Sr. Duane Hinders, Representante Internacional na NLR,
Coordenador da ILEP no Brasil

Sr. Francois Carbonez, Consultor de Politicas, Consorcio
da Deficiéncia e do Desenvolvimento Coordenador do
Grupo Tarefa da Unido Europeia

Sra. Mary O’Friel, Coordenadora Administrativa, Associagao
Internacional para a Integragao, Dignidade e Avango
Econdmico

Dra. Ann Aerts, Presidente, Fundagédo Novartis

Prof. Judith Justice, Professora Adjunta de Antropologia
Médica e Politicas de Saude, Universidade da California
Sra. Caroline Harper, Diretora Executiva Sightsavers

Sr. Ken Gibson, Diretor Executivo, Leprosy Mission Irlanda
Dra. Julie Jacobson, Diretora de Programas, Fundagédo
Gates

Dr. Aung Kya Jai Maug, Coordenadora em Bangladesh DFB
Rev. Matthew Halder, Lider da TLM em Bangladesh

Sr. Peter Derrick, Diretor Executivo da effect hope

Sr. Dave McComiskey, Presidente da CBM

Sr. Peter Ackland, Diretor Executivo da Agéncia
Internacional de Prevencéo a Cegueira

Sra. Ann-Sophie Lois, Chefe do Plano de Advocacia,
Escritério das Nagoes Unidas,

Dr. C M Agrawal, Diretor Geral Adjunto (Hanseniase),
Ministério da Saude e da Assisténcia Social, Governo da India

S
Tim.

Lanka, Sudao, Sudao do Sul, Tailandia,
or-Leste, Togo, Uganda, Vietnam.

Os paises em negrito sdo aqueles com mais
de 1.000 casos novos notificados em 2012.

Dra. Edith Roset Bahmanyar, Chefe do Programa Global da
Novartis — Malaria e Hanseniase

Sr. Mahesh Chandrasekar, Gerente de Politicas e
Campanhas Internacionais, Leonard Cheshire Disability,
Consoércio da Deficiéncia e do Desenvolvimento
Coordenador do Grupo Tarefa das Nagdes Unidas

+ Sr. Mezemer Ketema Beyene, Diretor de Treinamento do All

Africa Leprosy and Tuberculosis Rehabilitation Training
Centre, Etiépia
Sra. Jannine Ebenso, Chefe de Controle de Qualidade, TLMI

+ Sr. David Harries, DVHarries.co.uk, consultor
+ Sra. Kim Koporc, Diretora de Implementacédo de Programas

Children without Worms, Rede de Doengas Tropicais
Negligenciadas de Organizagées Ndo-Governamentais de
Desenvolvimento

Dr. Wim Van Brakel, Chefe da Unidade de Hanseniase,
Royal Tropical Institute, consultor da NLR, Comité Técnico
da ILEP

Dr. lan Smith, Diretor Executivo, Gabinete do Diretor
Geral, OMS

Sra. Norma Johnston, Good Cause Communications

Dra. Diana Lockwood, Professora Titular de Medicina Tropical,
London School of School of Hygiene and Tropical Medicine
Dra. Saba Lambert, Pesquisadora Clinica, London School
of Hygiene and Tropical Medicine

Dr. Hiroki Nakatani, Diretor Geral Adjunto da OMS para
HIV/AIDS, Tuberculose, Malaria e Doengas Tropicais
Negligenciadas

Dr. Dirk Engels, Diretor do Departamento de Controle das
Doengas Tropicias Negligenciadas

Dr. Hugh Cross, Diretor de Programas na Asia, ALM, e lider
da TLMI no Nepal

Linda Lehman, Diretora Técnica de Programas, ALM

Sr. Tadesse Tesfaye, Diretor Administrativo, Associagéo
Nacional da Etiopia para Pessoas Atingidas pela
Hanseniase
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